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Hoofdstuk I schetst de probleem-, vraag- en doelstell ing van het onderzoek.
Een beroerte is een catastrof'e voor de pati€nt en de centrrrle verz-orger. Op zoek naar
een nieuw evenr,r' icht heblren patidnten en centrale verzorgers behoefte :ran monde-
linge en schrifteli jke voorlichting. I lulpverleners hebben in het transmurale zorg-
progranrma Stroke Service en in Richtl i jnen aanbevelineen voor cle voorlichting ge-
daan en in de prakti jk En aringen u.ret voorlichtingsprotocollen opgedaan. Pati€nter.t
en centrale verzorgers van de pati€ntenvereniging "Sarnen Verder" hebben de pro-
blemen arl eerder arangepakt. Zij nanren het init iatief tot de ontlvikkeling van twee
voorlichtingsboeken en clagopvang. Zij droegen ondenverpen aan voor de boeken en
elementen voor de dagopvang.
De vraagstell ing r,an het onderzoek luidt Welke bijdrage kan de aanpak van de voor-
i ichtinq, die geinit ieerd lverd door patidnten en centrale verzorgers, leveren aan de
voorlichting door hulpverleners?
De doelstell ing is bij te drager-r aan de verbetering van cle voorlichting van pati€nten
en centrale verzorgers.
HooJdstuk2 gaat in op de betekenis van pati€ntenverenieingen voor chronisch zieken
in het alger-neen. In een patiarntenvereniging is lotgenotencontact, gebaseerd op erva-
ringsdeskundigheid, de bindende factor. Lotgenotencontact biedt chronisch zieken
en centrale verzorgers specifieke steun die anderen niet kunnen bieden. In een stre-
ven naar een volrl 'aardige plaats van clrronische zieken in de samenleving zet een pa-
tidntenvereniging zich in voor voorlichting, opvang en belangenbehartiging. De
huisarts doet er goed aan om de patient te attenderen op de patientenvere'niging en
er in een lirtere firse op terug te komen.
Hoofdstuk 3 gaat in op de betekenis van de patientenvereniging voor CVA-pati€nten
en centlir le verzorgers "Samen Verder' l l)eze partientenvereniging is door de aard van
het ziektebeeld nadrukkeli jk ook voor centrale verzorgers bedoeld. In de eerste vijf
jaren van "Samen Verder" lag het accent op voorlichting. De verer-riging wilde naams-
bekendheid kri jgen. Het eerste schrif ieli jke voorlichtingsmateriaal ( 'Wegrvijzer na
een beroerte'en'Over een beroerte gesproken') verscheen. De hulpverlener doet er
goed aan de patient en de centrale verzorger op "Samen Verder" te wijzen en bij hen
de boeken te introduceren. Ook de jaren dairrna bleef "Samen Verder" aandacht
scher-rken aan de voorlicl-rt ir-rg.
HooJdstuk 4 i l lustreert aan de hand r,an drie ziektegescl-riedenissen van CVA-patien-
ten en centrale verzorgers de acute fase, de revalidartiet-ase en cle chronische fhse na
een beroerte. Achtereenvolgens zouden de neuroloog, de revalidatiearts ofverpleeg-
huisarts en de huisarts en de verantn'oordeli jke verpleegkundige de patient en cen-
trale verzorger moeten voorlichten. Deze hulpverleners zouden respectieveli jk klini-
sche,'coping' en praktische informirtie op maat aan de patient en de centrale verzor-
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ger noeten gevell, waarbij de hulpverleners de inforrnatie op elkaarr afitemmerr.
Hooltlsruk 5 bespreekt de verspreiding en het gebruik virn het voorlichtingsboek
'Wegwijzer 
na een beroerte'. Over een periode van vijf jaar neenlt het aandeel in de
bestell ingen van patidnten en centrale verzorgers toe, terwij l dat van instell ingen at-
neemt. Van de groep CVA-professionals reageren huisartsen het minst frequent op
het aanbod van de Nederlandse Hartstichting om gratis C\A-voorlichtingsmateriaal
te bestellen. Hulpverleners maken nieuwe patienten en hun centrale verzorgers op-
merkzaam op het boek, de pati€ntenvereniging "Samen Verder" attendeert langer ge-
leden getroffen pati6nten en hun centrale verzorgers erop. Relatief jonge manneli jke
patiEnten met weinig beperkingen en hun gezonde centrale verzorgers bestellen het
boek. Tkeederde van de bestellers is l id van de pati€ntenvereniging. Pati€nten en
vooral centrale verzorgers lezen het boek. Be'iden gebruiken het boek als naslagwerk.
Patidnten en centrale verzorgers lezen vooral rnedische informatie. Patienten maerr
vooral centrale verzorgers vinden nieuwe informatie. Beiden vinden medische infor-
matie, advies voor de partner en ervaringen van andere pati€nten en centrale ver-
zorgers de belangrijkste informatie.
Hoofdstuk 6 bespreekt de verspreiding en het gebruik van het boek'Over een beroer-
te gesproken'rnet ervaringsverhalen. Behalve pratidnten en centrale verzorgers bestel-
len ook familieleden het boek. Als informatjebron voor het boek fr-rngeert vooral
'Wegwijzer 
na eeu beroertel Relatief jonge manneli jke pati€'nten rnet ernstige treper-
kingen en hun gezonde centrale verzorgers bestellen het boek. Een krvart van de be-
stellers is l id van de patientenvereniging. Patidnten en vooral centrale verzorgers le-
zen het boek. Het boek biedt herkenning, erkenning en begrip. Zij lezen oplossingen
voor praktische en emotionele problemen en zeggen deze in prakti jk te brengen.
Hoofdstuk 7 gaat over cle clagopvang in Groningen. Relatief jonge manneli jke patien-
ten (met gezonde centrale verzorgers), die l ichte tot matige i icharneli jke en neuro-
psychologische beperkingen hebben, bezoeken de dagopvang. De doelen van de dag-
opvang (zinvolle dagbesteding, sociale contacten en taakverlichting van de centrale
verzorger) worden volgens pati€nter-r en centrale verzorgers bereikt. Pati€nten
waarderen de dagopvang met een rapportcijf-er 7. De rneetinstrumenten laten geen
veranderingen in de functionele toestand zien, behoudens dat de centrale verzorgers
meer hr"rlp en zorg gaan verlenen. De jaren daarna bli jkt dat cle dagopvang naast een
praktische opvang een omgeving is waarin de voorlichting de kans kri jgt bij de pati-
€nt en de centrale verzorger door te dringen.
Hoofdsnk 8 beschrijft welke voorlichting de pati€r-rten en de centrale verzoreers f 'ei-
teli jk ontvangen en hoe zij zich de voorlichting zouden wensen. De patient ontvangt
de meeste r.oorlichting van de logopedist, de $'siotheritpeut en de neuroloog, en de
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centrale verzorger van de revalidatiearts, de logopeclist en cle fysiotherapeut. De pa-
tient en de centrale verzorger ontvangen de belangrijkste voorlichting van de huis-
arts, de neuroloog en de fysiotherapeut. Zij zien hen ook als de meest gewenste hulp-
verleners op het gebied van voorlichting. De feiteli jk gegeven voorlichting stemt
overeen met de gewenste voorlichting op de volgende punten. De helft van de pati-
entelt en centrale verzorgers vindt 66n tot t\4ree keer voorlichting voldoende, c1e an-
dere helft wil vaker voorgelicht worden. Zij ontvangen medische informatie over een
beroerte en over de gevolgen van een beroerte. Zij vinden de voorlichting duideli jk
en voldoende, op het juiste moment verschafi, en voldoende vaak gegeven. Zij kr4-
gen antwoord op vragen, kunnen terugkomen op het besprokene, en begrijpen het
antwoord.'Wegwijzer na een beroerte' geeft hen de meeste en de belangrijkste voor-
l ichting van de andere informatiebronnen. De centrale verzorger en de mediir volgen
op afstand, en internet speelt (nog) geen rol. De feiteli jk gegeven voorlichting stemt
niet overeen met de gewenste voorlichting op de volgende punten. Pati€nten en cen-
trale verzorgers wil len eerder, binnen 24 uur, voorgeiicht worden. Zij wil len op
schrifteli jk voorlichtingsmateriaal gewezen worden en deze rritgereikt kri jgen. Ook
willen ze op is pati€ntenvereniging geatterrdeerd rvorden. Ze vinden dat de voor-
l ichting van verschil lende hulpverleners over hetzelfde onderwerp niet alt i jd met el-
kaar overeenstemt.
Hoofdstuk 9 komt naar aanleiding van de betekenis van de resultaten en de beper-
kingen van het onderzoek tot aanbevelingen voclr pati€nterlzorg, onderzoek en
onderwijs. Gelet op de samenstell ing van de onderzoeksgroepen zal de behoefte aan
voorlichting in werkeli jkheid nog groter zijn. De aanbevelingen voor de pati€nten-
zorg worden uitgebreid beschreven. De meeste winst op voorlichtingsgebied valt te
behalen in de chronische fase. De huisarts en de prakti jkondersteuner zouden daar-
in een r.oorlichtende taak op zich moeten nenren. In deze fase is het belangrijk aan-
dacht te schenken aan onderwerpen waarnaar de interesse van de centrale verzorger
uitgtrat: bescl-rikbare l iulp en voorzieningen en de emotionele belasting van cle cen-
trerle verzorger. Daarnaast is het gewenst de pn1is11 en de centrale verzorger tc moti-
veren tot deelname aan de pati€ntenvereniging en (waar beschikbaar) dagopvang.
Geschikte voorlichtingsmomenten z-i jn (bij op'rname) bij thuiskomst en vervolgens 3
en 6 maanden later. l)aarna is een atspraak over de lvijze van periodiek contact wen-
seli jk. Het schrifteli jk voorlichtingsmateriaal ontgaat de huisarts. ln de toekomst kan
dit gecompenseerd rvorden door aau te shriten bij het bestaande NHG pati€nten-
brieven systeem. Aan dit systeem zouden patientenbrieven over een beroerte toege-
voegd moeten worden. De prakti jkondersteuner zal bij realisatie van een centraal in-
tbrrnatiepunt de patient en de centrale verzorger daarnaar verwijzen en de r.clorl ich-
ting daarop afstemmen.
Mondelinge en schrifteli jke voorlichting geven is nrcleil i jk. De neuropsychologische
t52
beperkingen van de patient maken het geven van voorlichting nog moeilijker.
Voorlichting op maat is hierbij de richtsnoer. Persoonsgerichte voorlichting komt te-
gemoet aan de individuele informatiebehoefte van de patient en de centrale verzor-
ger. Daarnaast stimuleren hulpverleners de betrokkenheid van de pati€nt en de cen-
trale verzorger bij de voorlichting. Want ook al is alle aandacht, begrip en voorlich-
ting gegeven, de patient en de centrale verzorger zullen zelf de weg moeten vinden in
het leven na een beroerte.
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